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n a vu que les evolutions sociales, scienti- 
fiques et sanitaires, survenues en particu- 
lier depuis le milieu du xx e siecle, avaient fini 
par trouver une traduction epidemiologique, mar- 
quee par la « chronicisation » des etats morbides. 
Dans le meme temps, les malades ont egalement 
change. Ces malades vieillissent, souvent avec les 
maladies qui les touchent et dont ils meurent, heu- 
reusement, de moins en moins. Surtout, ces 
malades et leur entourage sont devenus savants, au 
point que la relation medecin-malade - qui continue 
d’etre fondee sur le colloque singulier - s’en est 
trouvee modifiee. 

Ainsi, le mode de relation dominant « ordonnateur- 
executant », habituel en medecine, vient d’evoluer 
progressivement vers une relation de type contrac- 
tuel, ou la decision est davantage negociee. Certes, 
il s’agit la d’une evolution qui concerne I’ensemble 
des relations sociales, cependant, I’impact a ete 
particulierement sensible en pratique medicale, ou 
sans se payer de mots, il apparaTt de plus en plus 
que le malade et son entourage s’associent a la 
prise de decision les concernant, au point que le 
vocable « decision medicale partagee » 1 s’en est 
trouve quasiment consacre. Cela est atteste par le 
docteur Gordon H. Guyatt (un des zelateurs de I’ew- 
dence based medicine) qui confirme que la primaute 
doit rester au contexte (en particulier le malade, ses 
valeurs et ses preferences) par rapport aux preuves 
issues des essais therapeutiques. 2 
Pour autant, il ne taut pas ignorer que cette evolution 
connaTt ses propres limites, assez bien precisees 
par B. Schwartz, quand il affirme dans les colonnes 


du New York Times : « De fait, le point ou le choix 
tyrannise les patients plus qu’il ne les libere pourrait 
bien exister. » 

Mais acteur ou non des choix le concernant, le 
malade est devenu savant. A I’origine de ce nou- 
veau savoir, on trouve evidemment les medias et, 
parmi eux, le nouveau vecteur d’acces a la connais- 
sancequ’est Internet. 

Au cours des 15 dernieres annees, les sites aux- 
quels les patients peuvent se connecter - a I’echelle 
de la planete - pour trouver des informations sur leur 
sante ont connu un developpement considerable. 
Evidemment, la question de la qualite de ces infor- 
mations est determinants et plusieurs initiatives pri- 
vees et publiques ont ete prises dans ce sens 
(v. encadre). 

Pour I’essentiel, les patients ont acces aux informa- 
tions en utilisant deux strategies principales. 

- D’abord, en surfant sur des sites dedies qui se 
sont donnes la mission d’informer les patients et, 
plus largement, le public. Parmi les tres nombreuses 
realisations accessibles sur le Net, plusieurs des 
sites developpes par nos voisins britanniques cons- 
tituent des modeles de reference. C’est notamment 
le cas du site Best Health, developpe par le Evi- 
dence Center du British Medical Journal Group. Ce 
site 3 avait ete cree en 2003. Le projet consistait a 
mettre a la disposition des patients (et le cas 
echeant des medecins) des informations sur la 
maladie qui les touche et sur les traitements qui peu- 
vent leur etre proposes. Ces informations sont « evi- 
dence-based », ce qui signifie qu’elles sont issues 
de travaux dont la pertinence scientifique et la 
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rigueur methodologique ont ete verifiees; elles sont 
accessibles sur le site Best Health (http://besthealth. 
bmj.com/btuk/home.jsp). 

Le site est constitue de six rubriques principales : 
1) information approfondie sur plus de 180 maladies 
courantes (insomnie, incontinence urinaire, maladie 
d’Alzheimer. . ; 2) efficacite de plus de 1 500 traite- 
ments; 3) analyse de 23 interventions chirurgicales; 
4) recommandations pour aider les malades a mieux 
comprendre leur situation ; 5) conseils pour trouver 
I’information pertinente sur le Net ; 6) mises a jour 
regulieres sur les progres therapeutiques et les nou- 
velles recommandations. Et les promoteurs de ce 
site (comme de la plupart des autres) indiquent une 
frequentation importante, en croissance reguliere. . . 

- Ensuite, en participant a des forums, dans le cadre 
desquels les malades partagent leurs experiences. 
La question de la supervision par les medecins et 
autres professionnels de sante de ce qui s’ecrit sur 
le forum est evidemment posee. On peut cependant 
tenir compte des experiences developpees. Ainsi, 
par exemple, depuis une dizaine d’annees, une 
equipe de neurologues de la Harvard Medical 
School de Boston est attentive aux resultats de 


LA QUALITE DES INFORMATIONS SUR LE WEB 


E n fait, voila pres de 15 ans que la 
question de (’appreciation de la qualite 
de I’information sur le Web a ete posee 
presque simultanement par les redacteurs 
en chef de deux des plus fameuses revues 
medicales internationales, J.P. Kassirer 
pour le New England Journal of Medicine et 
G. Lundberg pour le Journal of the 
American Medical Association. Puis, en 
1997, Silberg 1 proposait quatre standards 
de qualite applicables a Internet: d’abord, 
I’identification des auteurs et leur degre 
d’expertise, ensuite, les sources et les 
references des informations, puis, le 
niveau d’independance financiere et, 
enfin, le niveau d’actualite et de mise 
a jour des informations. 

Depuis lors, une politique de certification 
des sites sante a ete mise en place, 
notamment en France. Elle s’appuie sur 
les criteres de qualite edictes par la 
fondation HON (Health On the Net). 


Ces criteres sont les suivants: 


Q Autorite: indiquer la qualification 
des redacteurs. 

@ Complementarity: completer et non 
remplacer la relation patient-medecin. 

© Confidentiality : preserver la confidentiality 
des informations personnels soumises 
par les visiteurs du site. 

Q Attribution ; citer la/les source(s) 
des informations publiees et dater 
les pages de sante. 

0 Justification : justifier toute affirmation 
sur les bienfaits ou les inconvenients 
de produits ou traitements. 

0 Professionnalisme: rendre I’information 
le plus accessible possible, identifier 
le webmestre, et fournir une adresse 
de contact. 

Q Transparence du financement: presenter 
les sources de financement. 

0 Honnetete dans la publicity et la politique 
editoriale: separer la politique publicitaire 
de la politique editoriale. 


1. Silberg WM, Lundberg GD, Musachio RA. Assessing, controlling and assuring the quality of medical information on 
the internet: Caveant lector et viewor - Let the reader and viewer beware. JAMA 1 997;277:1 244-5. 


I’education des patients sur le Net. 4 Cette attention 
s’est notamment traduite par la constitution de 
groupes de paroles intitules Brain Talk Communities, 
au sein desquels les patients ameliorent la maitrise 
de leur propre maladie. 

En realite, au cours de cette decennie, cette equipe 
est passee d’une conception top down a une 
conception bottom up des services qui sont a la 
disposition des patients. Autrement dit, ce sont les 
patients - et non pas les equipes medicales - qui 
definissent les regies, les fonctionnalites et les conte- 
nus des services auxquels ils accedent par le Net. 

Le bilan qui est fait (apres avoir analyse plusieurs 
centaines de milliers de connexions) est elogieux, au 
point que le premier auteur de I’article 4 en deduit 
une « loi » ainsi enoncee : « La connaissance medi- 
cate est un processus a dominante sociaie, les 
echanges qui surviennent autour des donnees fac- 
tuelles sont toujours plus importants que les don- 
nees elles-memes. » 

Et des lors qu’ils sont devenus savants, les patients 
sont naturellement « candidats » a exercer un role 
plus important, jour apres jour, dans I’accompagne- 
ment de leur maladie. C’est precisement ce qui 
devrait se passer, des lors que I’education therapeu- 
tique a, enfin, vu son existence authentifiee par Parti- 
cle 84 de la loi HPST (Hopital Patients Sante Territoi- 
res, publiee au Journal officiel du 22 juillet 2009) et 
que, surtout, les programmes de disease manage- 
ment sont appeles a se developper. Et cette evolu- 
tion doit a r evidence se traduire par un nouveau 
comportement des medecins et des autres profes- 
sionnels de sante. 

Ce nouveau comportement est bien precise par 
I’Alliance internationale des associations de patients 
qui proclame que « au regard des maladies chro- 
niques, les relations entre les professionnels de 
sante et les patients sont d’une importance cruciale 
[. . .] Ces maladies affectent T ensemble des domai- 
nes de la vie personnelle. Cela reclame un change- 
ment de perspective : il faut passer des caracteris- 
tiques generates de la maladie aux besoins et 
attentes personnels des individus, ainsi qu’a la 
maniere dont ils assurent leur propre prise en 
charge, de fagon a ce qu’ils puissent etre un acteur 
a part entiere de leur vie ». • 
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